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図５　難病患者・家族の集い（平成20年１月）
図１　尋常性天疱瘡
図４　表皮水疱症：劣性栄養障害型
くり返す水疱形成と瘢痕による合指症
図３　表皮水疱症：Dowling-meara 型
ケラチン（K5/14）遺伝子変異を伴う．単純型に分類されるた
め特定疾患の受給対象ではない．
図２　膿疱性乾癬
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ました．2010年，民主党政権下においても難病疾患重
点化の方針は引き継がれ，生体試料収集の研究班の統
合はありましたが，母体である難治性疾患調査研究班
への研究費助成額はほぼ維持されました．難病医療に
対する我が国の決意と，大学病院に対する期待の大き
さを実感いたします．
　大学病院が難病に挑戦し，地域の関連病院と協力し
て難病医療に取り組むプロトタイプが岡山にありま
す．多数の関連病院に優秀な臨床医を輩出している岡
山大学病院ゆえに可能な医療体制です．先端医療を地
域において実践するトランスレーショナルリサーチの
モデル事業として難病医療を推進していきたいと考え
ています．
　 岡山皮膚難病支援ネットワーク：岩月啓氏 　
表１　難病患者・家族の集い　過去開催一覧表（皮膚科関連のみ）
（場所：岡山県南部健康づくりセンター）
日時・タイトル 講　　　師
１. 平成17年10月８日（土）
　　「もし膿疱性乾癬と言われたら―病気と治療について」
松浦　浩徳（岡山大学病院 皮膚科）
２. 平成18年２月26日（日）
　　「表皮水疱症を考える」
松浦　浩徳（岡山大学病院 皮膚科）
３. 平成18年11月18日（土）
　　「天疱瘡と上手に付き合うために」
辻　　和英（岡山大学病院 皮膚科）
４. 平成19年１月27日（土）
　　「神経線維腫症Ｑ＆Ａ」
辻　　和英（岡山大学病院 皮膚科）
５. 平成19年11月10日（土）
　　「先天性表皮水疱症―最近の話題―」
辻　　和英（岡山大学病院 皮膚科）
６. 平成20年１月12日（土）
　　「神経線維腫症と上手に付き合うために」
辻　　和英（岡山大学病院 皮膚科）
７. 平成21年１月10日（土）
　　「天疱瘡　診断と治療―最近の話題―」
大野　貴司（岡山大学病院 皮膚科）
８. 平成21年２月14日（土）
　　「膿疱性乾癬ガイドラインについて」
岩月　啓氏（岡山大学病院 皮膚科）
９. 平成21年11月28日（土）
　　「皮膚病変からみた混合性結合組織病」
　　「混合性結合組織病と上手に付き合うために」
岩月　啓氏（岡山大学病院 皮膚科）
若林　　宏（岡山大学病院 リウマチ・膠原病内科）
10. 平成22年２月６日（土）
　　「色素性乾皮症診療の実際」
　　「色素性乾皮症の病態と日常生活での注意点」
岩月　啓氏（岡山大学病院 皮膚科）
森脇　真一（大阪医大附属病院 皮膚科）
